Audiologul trebuie, 1n limita profesional, s ajute pacientul sa isi men-
tind nivelul de viata dorit. Anumite dileme etice pot aparea in cadrul scre-
ening-ului auditiv la nou-nascuti, analiza ADN, farmacoterapiei (formele
acute si subcronice de hipoacuzie/surditate neurosenzoriald), protezarii
auditive, implantarii cohleare si reabilitarii ortofonice (formele cronice de
surditate). Principiile bioetice descriu nu doar ce este ,,uman” pentru dife-
rite situatii clinice, dar si impun diferite restrictii si obligatii in activitatea
profesionald, avand ca scop mentinerea unui inalt standard de competenta,
avand in vedere abordarea multidisciplinara a bolnavului hipoacuzic.

CALITATEA VIETII FAMILIILOR COPIILOR
CU PARALIZIE CEREBRALA

Ala Siric, dr. st. med., cercetator stiintific superior, sef sectie,
Sectia Medicina specializatda AMT Ciocana, Chisindu, R. Moldova
siricala@gmail.com

LIFE QUALITY OF THE FAMILIES OF CHILDREN
WITH CEREBRAL PALSY

This study aims to evaluate the life quality of families of children with
cerebral palsy. Health and well-being, family relationships and the in-
teraction of families with the community, the influence of the values and
careers of the families of children with cerebral palsy are being evaluated,
using the Family Life Quality Assessment Questionnaire.

Paraliziile cerebrale (PC) reprezinta o problema semnificativa, fiind cel
mai sever si frecvent handicap motor la copii [1,2,3,4,5,6].

Dupa nasterea unui copil cu PC familia trebuie sa se adapteze la nu-
meroase conditii de stres, care se schimba in intensitate si frecventd de-a
lungul timpului. Aceste adaptari depind de resursele disponibile, carac-
teristicele familiei, starea de sanatate a familiei, bundstarea psihologica,
gestionarea timpului, valorile familiei, suportul acordat familiei de catre
rude si sprijinul din partea serviciilor specializate [7, 8, 9, 10]. PC este o
tulburare care are efecte asupra globalitatii vietii copilului si familiei lui.
Parintii ar trebui sd raspunda nevoilor copiilor ca orice alti parinti, insd o
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fac cu forte fizice, psihologice, financiare si sociale suplimentare.

Caracteristicele acestor familii sunt studiate pe scurt, principalii factori
fiind caracteristicile socio-demografice. Mediul inconjurator, 1n special su-
portul acordat parintilor copiilor cu PC, fie social, psihologic sau financiar,
este de asemenea, studiat superficial. Este important sa cunoastem, de ase-
menea, factorii de mediu care reduc impactul negativ al dizabilitatii asupra
calitatii vietii familiei copilului cu PC.

Aspectele legate de calitatea vietii copilului cu PC si familiei acestuia
sunt importante in practica medicald, pentru imbunatatirea eficientei tera-
peutice, in evaluarea serviciilor de sanatate, in cercetare [8, 11, 12]. Desi
o buna cunoastere a calitatii vietii copilului cu PC este cheia intelegerii
acestui copil si a rezultatelor lui, existd putine date si studii realizate la
noi despre calitatea vietii in randul copiilor cu dizabilitati in general, si in
randul celor cu PC in particular [13].

Reiesind din cele expuse ne-am propus sa studiem calitatea vietii fami-
liei copiilor cu PC.

Scopul cercetirii: Evaluarea calitatii vietii familiilor copiilor cu pa-
ralizie cerebrala.

Pentru studiul calitatii vietii familiei copiilor cu PC a fost utilizat Ches-
tionarul de evaluare a calitatii vietii familiei: versiunea generala. Autori:
Ivan Brown, Roy I. Brown, Nehama T.Baum, Barry J. Isaacs, Ted Myer-
scough, Shimshon Neikrug, Dana Roth, Jo Shearer si Mian Wang.Tradu-
cerea §i adaptarea in limba romana: Manuela Oprea[14]. Chestionarul de
evaluare a calitatii vietii familiei (Chestionarul CVF) reprezinta o metoda
de centrare a atentiei pe calitatea vietii familiilor. Totodata, este si o moda-
litate de investigare a dificultatilor intimpinate de familii, precum si a gra-
dului in care acestea percep propria calitate a vietii de familie ca fiind una
agreabild, valoroasa si sprijinita pe tipurile de resurse care sunt importante
pentru membrii familiei.

Studiul cuprinde 85 de familii cu copii cu PC selectati la Centrul Re-
publican de Reabilitare pentru Copii din municipiul Chisinau, in perioada
octombrie-decembrie 2017, unde s-au aflat pentru terapie de reabilitare.
Datele au fost colectate utilizand FQOLS-2006. Familiile incluse in studiu
provin din toatd Republica. Majoritatea familiilor locuiau in mediul rural
sau in orasele mici (54%).

In 87 la suta chestionarele au fost completate de citre mamele copiilor
cu PC, celelalte 13% chestionare au fost indeplinite de catre bunici.
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Marea majoritate dintere Ingrijitori sunt persoane responsabile si au
mult mai multa si mai multa responsabilitate decat si-ar dori. Insa exista si
persoane care recunosc cd au mai putind responsabilitate decat si-ar dori si
mult mai putina responsabilitate decat si-ar dori.

Sandatatea este un domeniu de interes major pentru calitatea vietii fami-
liilor 1n special pentru familiile care au un membru cu dizabilitate. Dintre
cele noud domenii ale vietii de familie, sandtatea a fost evaluata ca fiind
cea mai importanta. Adesea Intreaga bunastare a familiei depinde de pro-
blemele de sanatate ale copilului [14].

Intrebati daca existd motive serioase de ingrijorare cu privire la starea
de sanatate fizicd sau mentala a membrului familiei respondentii in 65
cazuri (76,5%) au raportat ca exsta si numai 20 (23,5% ) de ingrijitori au
spus ca nu au Ingrijorari.

La capitolul obstacole intdlnite de familie in accesarea serviciilor de
ingrijire medicala 32,9% au raportat timp indelungat de asteptare pentru
servicii, 9,4% au invocat c¢d nu existd nici un tratament cunoscut pentru
problema respectiva de sanatate, 32,9% au semnalat inexistenta serviciilor
in zona lor, pentru 31,84 % transportul reprezinta o problema, 11,8% nu
pot sa obtind programari cu usurintd, le este greu sa se descurce, 2,35% nu
stiu unde sa se adreseze pentru servicii de ingrijire medicala, 7,1% nu inte-
leg cu usurinta ceea ce spun profesionistii din domeniul medical, 15,3% in-
voca tratament de calitate scazutd din partea profesionistilor din domeniul
medical, 3,5% au credinte diferite privind ingrijirile de sanatate si 11,8%
alte variante de obstacole. O parte din ingrijitori sustin ca nu stiu la cine sa
se adreseze cand copilul are probleme de sanatate, atunci cand familia are
dificultati de ordin moral, emotional. Cu referire la obstacole intalnite de
familie Tn accesarea serviciilor de ingrijire medicala respondentii au fost
rugati s prezente toate obstacolele si nu unul cel mai important.

In accesarea serviciilor specializate pentru copii cu PC, parintii intam-
pind numeroase obstacole cele mai frecvente fiind: timpul indelungat de
asteptare pentru servicii medicale, inexistenta serviciilor in zona lor,trans-
portul, tratament de calitate scazutd din partea profesionistilor din dome-
niul medical, nu pot sd ob{ind programari cu usurinta, le este greu sa se
descurce, nu inteleg cu usurinta ceea ce spun profesionistii din domeniul
medical.

PC la copil este o probleméd de sanatate a intregii familii si un motiv
serios de Ingrijorare pentru viitorul intregii familii. Sanatatea familiei fi-
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ind cel mai important domeniu in calitatea vietii familiei copiilor cu PC.
Pentru acest domeniu existd motive serioase de Ingrijorare cu privire la
existenta oportunitatilor in zona in care locuiesc familiile copiilor cu PC
care sa satisfaca nevoile de Ingrijire a sanatatii familiei, existand doar ca-
teva oportunitati. Membrii acestor familii au tendinte de a face destul de
multe eforturi pentru a-si mentine starea de sandtate, cum ar fi exercitii
fizice, alimentatie adecvata, excluderea fumatului si a bauturilor alcooli-
ce. Aceste familii se bucurad de o stare de sanatate buna aproape in mare
masura, si in viitorul apropiat sunt tendinte ca starea de sanatate actuald sa
se Tmbunatateasca. Ele fiind nici satisfacute nici nesatisfacute de sanatatea
familiilor lor. Scorurile Tnalte pentru importanta domeniului si scoruri mici
la satisfactie ne confirm faptul ca pentru domeniul sanatatii familiei copii-
lor cu PC sunt motive de ingrijorare.

Bunastarea financiara este un domeniu de interes, in general, care poa-
te fi un motiv de ingrijorare considerabila pentru multe familii care au un
membru cu dizabilitate. Dizabilitatea copilului constituie Inca o provocare,
atit pentru starea de bine, cat si pentru starea financiara a intregii familii [ 14].

Parintii copiilor cu PC se confruntd adesea cu dificultati financiare fi-
nanciare semnificative datoritd costului mare al serviciilor medicale si al
adesea, mama nu poate lucra, reducand in continuare disponibilitatea re-
surselor financiare. Venitul scazut al familiei este asociat cu o necesitate
mai mare in resurse financiare legate de serviciile de transport, babysit-
ting-ul si terapie, precum si echipamente adaptive si de modificarile nece-
sare in casa, pentru adaptarea ei la dizabilitatea copilului.

Membrii individuali ai familiei au castiguri diferite si nevoi financiare
diferite. Majoritatea familiilor care educa copii cu PC, incluse in studiul
nostru, au un venit sub medie sau mult sub medie, care le permite sa-si
satisfaca doar unele, putine sau nici unele din nevoile de baza a familiei.
Ingrijitorii copiilor cu PC, considerd bunistarea financiara destul de im-
portanta, cu tendinte spre foarte importanta, pentru calitatea vietii familiei
si fac destul de multe eforturi, avand initiative, pentru a mentine sau pen-
tru a Tmbunatati situatia financiara a familiei, in pofida acestui fapt, sunt
realizati la acest domeniu doar intr-o oarecare masura. Este un motiv de
ingrijorare si domeniul existentei oportunitatilor pentru membrii familiei,
pentru a castiga suficienti bani astfel incat sa poata face lucrurile pe care
familia si le doreste, existand putine cu tendinta spre cateva oportunitati,

107



pentru membrii familiilor copiilor cu PC, pentru a castiga suficienti bani
astfel Incat sa poata face lucrurile pe care familia si le doreste. Familiile,
incluse in studiul nostru, in ansamblu, sunt nici satisfacute nici nesatisfa-
cute de situatia lor financiara.

Mediul familial are un impact foarte mare asupra calitatii vietii familii-
lor copiilor cu dizabilitati. Impactul dizabilitatii asupra relatiilor de familie
ar fi bidirectional, acest lucru ar putea apropia membrii unei familii, dar si
tensiona relatiile intrafamiliale, n acelasi timp, unii autori mentioneaza de
asemenea, un impact negativ al prezentei unui copil cu PC in familie asu-
pra fratilor. Diagnosticul si comportamentul copilului influenteaza relatiile
conjugale .

In cercetarea noastra responsabilitatea pentru rezolvarea treburilor de zi
cu zi ale familiei in 51 familii, ce constituie 60% toatda lumea contribuie cu
ce se pricepe mai bine, unii fac mai mult decat altii in 16 familii (18,8%) ,
precizand ca de obicei, mama este cea care isi atribuie mai multe respon-
sabilitati, in 9 familii (10,6%) una sau doud personae au majoritatea res-
ponsabilitatilor si lucrurile se rezolva de la sine in alte 9 familii (10,6%) .

Cel mai mult responsabilitatea pentru aspectele gestionarii gospodariei
familiei copilului cu PC este impartita intre mama, tata, frati/surori si altii
aici cel mai des fiind bunicii.

Relatiile de familie par sa contribuie foarte mult la calitatea vietii fa-
miliilor copiilor cu PC, fiind considerate destul si chiar foarte importante
pentru calitatea vietii acestor familii. Membrii familiilor copiilor cu PC au
multe oportunitdti pentru realizarea acestui concept, avand si multe initia-
tive de a face eforturi pentru pastrarea unor relatii bune 1n cadrul familiei
lor. Aceste familii se bucurd in mare masura de realtii reciproce bune,care
probabil, vor ramane pe viitor aproape la fel, avand mici tendinte sa se im-
bunatateasca, fiind satisfacute de relatiile din cadrul familiei lor.

Suportul din partea altor persoane este foarte important. Dizabilitatea
este vazuta ca o limitare a oportunitatilor si experientelor sociale care Tm-
piedica copilul si familia sa relationeze adecvat cu alte persoane. Uneori
familiile primesc sprijin material sau emotional din partea altor persoane,
cum ar fi rudele, prietenii, vecinii sau altele.

Rudele ajuta foarte mult familiile copiilor cu PC incluse in cercetarea
noastrd, cu lucruri practice, cum ar fi sa aiba grija de membrii familiei, sa
faca cumparaturi, sau sa aiba grija de casa in 11,8%, ajutd mult 24,7% fa-
milii, Intrucatva 15,3%, putin 23,5% si nu ajutd aproape deloc 24,7% fami-

108



lii. In mediu fiecare familie este ajutati 8,24 ore pe sitaimana de citre rude.

In mare masura familiile copiilor cu PC nu sunt sprijinite indeajuns
practic si nici emotional de catre rude, prieteni si vecini, in pofida acestui
fapt, 43,5% ingrijitori au descris viata lor sociald in afara familiei mai mult
sau mai putin cum ar vrea sa fie, 40 la suta sustin ca, viata lor sociala este
un pic mai nesatisfacatoare decat cum ar vrea sa fie si 16,5% mentioneaza
ci viata lor este mult mai nesatisficatoare decat cum ar vrea sa fie. In vizi-
unea ingrijitorilor copiilor cu PC domeniul sprijin acordat din partea altor
persoane este unul destul de important, oportunitati pentru a primi sprijin
practic si emotional au doar careva, primesc acest sprijin aceste familii,
mult spus, Intr-o oarecare masurd. Membrii familiilor copiilor cu PC fac
careva initiative in ceia ce priveste obtinerea sprijinului practic si emo-
tional din partea altor persoane. Ingrijitorii copiilor cu PC, considera ca
sprijinul practic si emotional din partea altor persoane va rimane aproape
la fel cu slabe tendinte sa se imbunatateasca si fiind, per ansamblu, nici sa-
tisfacuti nici nesatisfacuti cu tendinte de a fi satisfacuti de acest domeniu.

Sprijinul din partea serviciilor specializate, asistenta sociald au un efect
protector asupra bunastarii psihologice a ingrijitorilor, a familiilor copiilor

cu dizabilitati inclusiv si in functionarea acestor familii. Sprijinul din par-
tea serviciilor specializate este directionat catre membrul familiei, in cazul
nostru, copilul cu PC, sau poate viza intreaga familie de exemplu, spri-
jin financiar, consiliere familiald, spatii adaptate pentru persoane cu nevoi
speciale etc. Aceste servicii au, de obicei, efecte asupra Intregii familii.
Au beneficiat de indemnizatii 70 familii (82,5%) care educd copii cu
PC incluse in studiul nostru. De servicii coordonate de asistenta sociald
au beneficiat doar 15 familii (17,6%). Angajati ca persoane de sprijin la
nivel individual/familial au fost, cu regret, numai 4 persoane (4,7%) ce
ingrijesc copiii cu PC. In comentarii membrii familiilor copiilor cu PC s-au
plans ca nu reusesc sa se angajeze ca persoane de sprijin, desi au copii cu
grad avansat de dizabilitate, unii spunand ca asteaptd in rand pentru a fi
angajati. In 6 familii (7%) sunt angajati ingrijitori/asistenti platiti . Nici o
familie nu a beneficiat de serviciile centrelor de respiro, care in Republica
Moldova sunt foarte putine. Serviciile de ingrijire la domiciliu sunt dispo-
nibile pentru 3 copii (3,5%). Educatie speciald primesc 8 copii (9,4%). De
angajare sprijinitd in comunitate i angajare sprijinita in unitati se bucura
cate o persoana (1,2%). Frecventeaza programe /activitati in centre de zi
17 copii, ce constituie 20 la sutd din copiii cu PC a familiilor incluse in
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cercetare. Frecventeaza centre, spitale de reabilitare 21 copii (24,7%). Sunt
supravegheati de catre medicul de familie 84 familii (98,8%), beneficiaza
de serviciile medicului pediatru 67 copii (78,8%), medici neurologi 51 fa-
milii (60%), medici psihiatri 7 familii (8,2%), psiholog 43 familii (50,6%).

O patrime din familiile incluse in studiu, afirma ca serviciile speciali-
zate nu sunt disponibile in zona lor si cd transportul reprezinta o problema,
un impediment fiind si lista lunga de asteptare pentru servicii. Serviciile pe
care le folosesc nu ajuta suficient de mult, specifica unii ingrijitori, acest
motiv este argumentat de patologia copilului, PC fiind o afectiune cronica,
in care motilitatea si postura sufera permanent. Membrii familiilor copii-
lor cu PC considera sprijinul din partea serviciilor specializate destul de
important si fac multe eforturi pentru a obtine aceste servicii. Oportunitati
pentru familia copilului cu PC de a beneficia de servicii speciaizate de
care au nevoie existd, In viziunea participantilor la studiul nostru, doar
careva, cu usoard tendintd spre multe si nevoile familiilor copiilor cu PC
sunt satisfacute de catre serviciile specializate din zona lor intr-o oarecare
masura. Ingrijitorii copiilor cu PC cred,ca in viitorul apropiat, sprijinului
pe care il primesc familiile lor din partea serviciilor specializate va raiméne
aproape la fel , cu tendinta de a se imbunatati. Familiile acestor copii sunt
nici satisfacute nici nesatisfacute, per ansamblu, de serviciile specializate
din zona lor, fiind intr-o tendinta ferma de a fi satisfacute.

Multi oameni se ghideaza dupa valorile pe care le au si obtin satisfactie
din acest lucru. Asemenea valori deriva din standarde personale de condu-
ita, credinte bazate pe spiritualitate, religia formala sau bagajul cultural.
Pentru majoritatea oamenilor, valorile rezulta dintr-o combinatie a acestor
surse. Ingrijirea unui copil cu nevoi speciale incurajeaza unele familii sa-si
verifice propriile valori si prioritati, aceste valori fiind utile in experienta
lor zilnica.

Valorile care influenteaza cel mai frecvent familiile copiilor cu PC, in-
cluse in studiul nostru, sunt cele personale, care au fost identificate de ca-
tre 65 respondenti (76,4%), cele religioase au fost identificate ca valori de
32 familii (37,6%), spirituale de catre 24 familii (28,2%) si cele culturale
de 19 familii (22,4%).

Membrii familiilor copiilor cu PC sunt acceptati in comunitati spiri-
tuale, religioase si/sau culturale intr-o oarecare masurd. Aceste comuni-
tati sprijina practic si emotional familiile copiilor cu PC in mica masura.
Valorile spirituale/culturale, religioase i ajutd pe membrii familiilor care
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educa copii cu PC sa faca fata problemelor din viata de zi cu zi In mica
masurd, influentdnd calitatea vietii familiilor acestor copii in micd masu-
ra. Domeniul influenta valorilor este oarecum important,avand cel mai jos
scor din toate domeniile, ce confirma ca acest domeniu, este unul mai putin
important pentru calitatea vietii familiilor copiilor cu PC. Membrii familii-
lor copiilor cu PC au careva oportunitati sa dezvolte si sa pastreze valorile
personale, spirituale, religioase si/sau culturale, care pot sa contribuie la
calitatea vietii familiilor lor si fac eforturi, intr-o oarecare masurd,pentru
a-si pastra sau intari aceste valori. Familiile detin Intr-o oarecare masura
valori personale, spirituale, religioase si/sau culturale si probabil aceste
valori vor rdmane aproape la fel. Membrii familiilor copiilor cu PC sunt
satisfacuti de méasura in care valorile personale, spirituale, religioase si/sau
culturale contribuie la calitatea vietii familiilor lor.

Angajarea in munci este o parte din viata de adult. in mod similar, o
parte din viata unui copil consta In pregatirea pentru viitor. Situatia profe-
sionald a parintilor este perturbatad de con-strangerile de timp impuse de
copilul cu PC. Angajarea ingrijitorului in cAmpul muncii depinde de varsta
sa, starea civild si autonomia copilului, rezultatad din deficienta motorie si
intelectuala pe care o are copilul.

Avand grija de copilul cu PC 46 familii (54,1%) au renuntat la cariera
sau educatia sa. Cel mai frecvent a renuntat la cariera mama copilului. Din
cei care au renuntat la carierd sau educatia sa pentru a avea grija de copi-
lul bolnav doar 4 (8,7% ) mentioneaza ca isi vor relua in viitorul apropiat
activitatea intreruptd, 26 membri (56,5%) ai acestor familii poate, insd nu
sunt convinsi si 16 (34,8%) ingrijitori nu o sa-si reia in viitorul apropiat
activitatea intrerupta.

Avand grija de copilul cu PC 1n mai mult de jumatate din familii, cineva
a renuntat la cariera sau educatia sa. Cel mai frecvent a renuntat la cariera
mama copilului. Domeniul carierei si a pregatirii pentru cariera este destul de
important pentru calitatea vietii familiilor copiilor cu PC, insd pentru mem-
brii acestor familii existd doar cariera oportunitati de a urma scoala si cariera
pe care si-o doresc. Membrii acestor familii fac Intr-o oarecare masura efor-
turi pentru a-si forma o educatie/cariera. In viitorul apropiat, este probabil ca
posibilitatile membrilor familiilor de a urma si de a se pregati pentru cariera
pe care si-o doresc si rimane aproape la fel. Ingrijitorii copiilor cu PC sunt
nici satisfacuti nici nesatisfacuti, per ansamblu, de carierele membrilor fa-
miliei lor i capacitatea lor de a se pregati pentru respectivele cariere.
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Ingrijirea unui copil cu dezabilititi este considerati a fi o activitate cu
norma intreagd. Membrii familiilor copiilor cu PC au activitati impreuna
in timpul liber, recreative, preponderent in grupuri, in care se include cel
mai frecvent mama, tata, fratii/surorile copilul cu PC. In timpul acestor ac-
tivitati membrii familiilor privesc televizorul, merg la plimbare, merg in
ospetie la bunici, rar au specificat, cd merg la gradina zoologica si se joaca
cu copilul cu dizabilitate. In comentarii ingrijitorii au specificat ca copilul
cu PC necesita terapie de reabilitare zilnic si acest fapt practic i lipseste de
timp liber. Altii au comunicat ca nu pot sa-si permita iesiri in oras deoarece
nu au echipamente speciale pentru deplasarea copilului, sau ca transportul
este o problema.

Membrii familiilor copiilor cu PC au activitati, in timpul liber, recrea-
tive, preponderent in grupuri, in care se include cel mai frecvent mama,
tata, fratii/surorile, copilul cu PC. Activitatile de timp liber si recreere do-
vedindu-se a fi foarte comune pentru majoritatea familiilor si limitate ca
forme: privesc televizorul, merg la plimbare, merg in ospetie la bunici,
respondenti unici au specificat, cd merg la gradina zoologica si ca se joa-
ca cu copilul cu dizabilitate. Familiile copiilor cu PC considera domeniul
activitatilor de timp liber si recreere destul de important, insa se implica in
aceste activitati doar intr-o oarecare masura. Existenta limitata a oportuni-
tatilor si lipsa Increderii ca In viitorul apropiat activitatile de timp liber si
recreeri se imbundtateasca evident, indica faptul ca familiile se confrunta
cu dificultati in obtinerea de agrement adecvat, evaluarile stabilitatii suge-
rand, cd activitatile de timp liber si recreere probabil, vor raméane aproape
la fel. Membrii familiilor copiilor cu PC fiind, per ansamblu, nici satisfa-
cuti nici nesatisfacuti de activitatile de timp liber si recreere.

Functionarea familiei nu poate fi desprinsa de contextul societal. Oricat
de puternica ar fi, familia, coeziunea intre membrii ei, ea are nevoie si de
sprijin din partea celorlalti membri ai societatii. Incluziunea este una dintre
principalele conditii internationale pentru Tmbunaétatirea vietii in raport cu
persoanele cu dizabilitati. Comunitatea reprezinta un sentiment al conexi-
unii cu oamentii si locurile din zona in care locuiesc.

Membrii familiilor copiilor cu PC, inclusi 1n cercetare, nu fac parte din
cluburi, organizatii din careva comunitati speciale. Dintere familiile aces-
tor copii 21 (24,7%) s-au confruntat in comunitatea lor cu careva forme
de discriminare, 64 familii (75,3%) nu au avut asa experiente. Familiile
incluse in cercetare provin: 16familii (18,8%) din centru urban mare, 23
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familii (27,1%) din orase medii, din orase mici 12 familii (14,1%), si din
mediu rural 34 de familii (40%).

La 62,4% familii incluse in studiu le face placere sa traiasca in comu-
nitatea lor, la 34,1% familii le place intr-o oarecare masura si 3,5% familii
nu le place sa locuiasca in comunitatea lor. Familiile copiilor cu PC con-
sidera interactiunea cu comunitatea destul de importantd pentru calitatea
vietii familiilor lor. Oportunitati pentru ca membrii familiilor copiilor cu
PC, s interactioneze cu persoane si locuri din comunitatea lor exista doar
careva. Initiativele si realizdrile familiilor copiilor cu PC, la acest domeniu
sunt intre intr-o oarecare masurad si in mare masura. In viitorul apropiat in-
teractiunea familiilor copiilor cu PC cu comunitatea probabil va sa rdimane
aproape la fel, nsd sunt si tendinte de a se imbunatati. Per ansamblu,
familiile copiilor cu PC sunt satisfacute de interactiunea cu persoanele si
locuri din comunitatea lor.

Calitatea vietii este un concept larg, ce incorporeaza sanatatea fizica a
persoanei, conditia psihologica, nivelul de independenta, bunastarea finan-
ciard, relatiile sociale, valorile si convingerile personale.

Drept excelenta descriu calitatea vietii lor, In ansamblu, 7 familii
(8,2%), foarte buna 11 familii 12,9%), buna 44 familii (51,8%), accepta-
bila 21 familii (24,7%) si slaba 2 familii (2,4%). Scorul mediu a calitatii
vietii familiilor copiilor cu PC incluse in cercetare este de 3 pun-te . Acest
scor ne permite, cu certitudine, sd afirmam ca familiile copiilor cu PC con-
sidera calitatea vietii familiilor lor drept buna. Sunt foarte satisfacute de
calitatea vietii lor 13 familii (15,3%), satisfacute sunt 50 familii (58,8%),
nici satisfacute nici nesatisfacute sunt 17 familii (20%), nesatisfacute sunt
5 familii (5,9%). Foarte satisfacute si satisfacute sunt de calitatea vietii lor
sunt 74 la suta familii cu copii cu PC incluse 1n cercetare. Scorul mediu al
satisfactiei familiilor copiilor cu PC de calitatea vietii, in ansamblu, este
de 3,83 puncte, acest punctaj ne confirma, ca familiile copiilor cu PC, in
ansamblu, au tendintd de a fi satisfacute de calitatea vietii familiilor lor.

Familiile copiilor cu PC considera calitatea vietii familiilor lor drept
buna si in ansamblu, au tendinta de a fi satisfacute de calitatea vietii fami-
liilor lor.

Concluzii:

1.Studiul a demonstrat ca sandtatea familiei este cel mai important do-
meniu in calitatea vietii familiei copiilor cu paralizie cerebrala (de 4,95
puncte), fiind urmat dupa importanta de bunastarea financiara (4,46 punc-
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te). Scorurile Tnalte pentru importanta domeniilor si scoruri mici la satis-
factie ne confirma faptul ca pentru domeniile sanatatii si bunastarii finan-
ciare a acestor familii sunt motive de ingrijorare. Este alarmanta existenta
putinelor oportunitati, pentru a castiga suficienti bani, astfel incat sa poata
face lucrurile pe care familiile si le doresc.

2. Relatiile de familie este domeniul cu cel mai inalt nivel de satisfactie
(de 4,0 puncte), familiile acestor copii fiind satisfacute de relatiile lor fa-
miliale. Familiile copiilor cu paralizie cerebrald nu sunt sprijinite indeajuns
practic si nici emotional de catre alte persoane si nici de catre serviciile spe-
cializate. Aceste domenii fiind destul de importante pentru calitatea vietii lor.

3. Valorile spirituale/culturale, religioase 1i ajutd pe membrii familiilor
care educa copii cu paralizie cerebrala sa faca fatd problemelor din viata
de zi cu zi In mica masura, domeniul avand cel mai mic scor ca importanta
(3,59 puncte) din toate domeniile, fiind in viziunea respondentilor nostri,
oarecum important pentru calitatea vietii.

4. Domeniile carierei si a pregatirii pentru cariera si cel a activitatilor
de timp liber si recreere sunt destul de importante pentru calitatea vietii
acestor familii, in pofida acestui fapt, fiind realizati in domeniul carierei in
cea mai mica masura (2,68 puncte). Existenta limitata a oportunitatilor si
lipsa Increderii ca in viitorul apropiat activitatile de timp liber si recreere
sd se Imbunatateasca evident, indica faptul ca familiile se confruntd cu
dificultati in obtinerea de agrement adecvat.

5. Familiile copiilor cu paralizie cerebrald aproximativ in 25 la suta
cazuri sau confruntat in comunitatea lor cu careva forme de discriminare,
considerand interactiunea cu comunitatea destul de importanta pentru cali-
tatea vietii familiilor lor.
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